














Family Caring for Clients with Behçhet’s Disease: 






































































































































It is completely taken for granted that family members will compassionately care 
for each other during illnesses. However, if the case requires difficult, stressful care or 
long-time endurance, what cognitive processes do family carers go through? We 
attempted to elucidate this cognitive process by describing the stages of progression 
the family carers pass through in their care taking. 
Before conducting the investigation, we had expected to obtain a definite answer 
to a seemingly simple, but fundamental question in care taking; “Why does a family 
care for its ill members?” The outcome, however, was a revelation to us; most 
participants in our study did not give any answer to what had made them to look after 
their ill members in spite of difficulties and grief in care taking. The family carers 
seemingly pass through several cognitive stages in care taking, finally arriving at a 
certain level of awareness, a state of mind whereby caring for their sick members no 
longer requires any reasons, purposes or goals at all. 
In this study, therefore, we tried to illustrate as accurately as possible the family 
carers’ internal thought process, its stages of development and the process towards 
awareness as their unconscious destination point in their care taking. 
Much has been said regarding the care provided to people who are ill or have 
disabilities; for instance, about the sense of burden, burnout syndrome, or subjective 
sense of satisfaction while providing care. However, our review of previous research 
reveals that there have been few comments on long-term care, or on the meaning of 
care seen from the family’s view-point. Although some methodological difficulties 
finding appropriate analysis methods or getting cooperative participants for such a 
delicate study have been given as reasons for this fact, we suspect another reason 
might be that research interest has not been stimulated by this seemingly 
commonplace issue, a family caring for its members. 
For this study we gained cooperation from families caring for members with 
Behçet’s disease. Individual interviews on care were conducted, interview recordings 
were transcribed and the transcribed text data were used for analysis. A 
logical-hermeneutic analysis based on the life history and an analysis using 
quantification by text mining were then conducted. 
First, as a hypothetical conceptual framework, a logical-hermeneutic analysis of 
one case was done to create a model of “a process whereby the family member delivers 
ⅳ
care”. Three stages were hypothesized; the family carers recognize their care role (care 
role-expectation), then they learn instrumental care practices and acquire competency 
(care role-taking) and finally, they deliver actual care (care role performance). 
Furthermore, we assumed cognitive changes of carers gradually occurred in 
accordance with their perspectives on patients, starting with their initial positions as 
“care resources”, then working as “co-carers” with other care professionals and finally, 
recognizing that they themselves are, so to speak, “secondary patients” or “support 
clients” who require help and intervention from other care resources. 
Cooperation was obtained from 11 families of Behçet’s disease patients. A pair of 
elderly parents interviewed together were taken as one case, so the number of cases 
was 10, including 3 husbands, 2 wives, 4 mothers, 1 father and 1 brother. 
A logical-hermeneutic analysis was done with a focus on the temporal alignment of 
events in daily life and the interaction between the patient and the family in daily care, 
thus the “care history” was extracted for each case. Relationships between various 
interview transcripts were analyzed using a multidimensional analysis 
(correspondence analysis and cluster analysis) with text mining. The keyword 
components represented as “clusters” in x- and y-axis positions were extracted. 
Following necessary adjustments based on the preliminary analysis, these keywords 
were classified according to patient care history. In this way we attempted to extract 
family carers’ underlying perception about care role, and clarify the carers’ coping way 
and problems they are faced with in their care taking. 
Through the above analysis, a variety of carer types were identified. In family care, 
each family has different stories and themes, and they face their ill members in 
different circumstances affected by those specific stories and themes. Therefore, we 
classified these types into ten categories under the following titles; “self–suppression 
type,” “trial-and-error type,” “calm-handling type,” “value-confirmation type,” 
“life-discovery type,” “grief and writhing type,” “torn-apart type,” “issue confrontation 
type,” “uneasy watchful type” and “objective observation type.” 
Twelve factors that were considered to have an influence on family’s perception and 
acquisition of care role were also confirmed; they were “interaction with patient in 
care,” “timing of disease onset,” “carer’s age,” “household finances,” “stress,” “marital 
timing,” “personality of patient,” “family’s understanding of patient,” “type of 
involvement,” “management of medical aspects,” “family’s experience of disease or 
disability” and “family learning.” Out of the 12 factors, we selected 5 which we 
considered to be most influential; “household finances”, “stress”, “family’s 
understanding of patient”, “family learning” and “management of medical aspects” but 
ⅴ
since the fifth factor of “management of medical aspects” was categorized under 
medical care support, the other 4 factors were examined from the view-point of social 
welfare support. 
Among the four, “family’s understanding of patient” had the greatest effect on carer 
performance. This factor refers to how the patient thinks of his or her illness and how 
well the family understands the patient’s feelings. To our great interest, when the 
family carers feel that the patient has accepted the illness, their motivation to 
commitment was promoted. Conversely, the family’s care role perception was inhibited 
when the patient was thought of as being unwilling to accept the illness. This outcome 
was not related to the sex of patients or the length of illness. 
From the results of the analysis, it was found that family’s consciousness seemed to 
change in stages, from being “care resources” to “co-carers” and then to “support 
clients” as above mentioned. The family seemed to develop their perception of care role, 
learn and acquire the knowledge and competence of care taking and carry out their 
care work in an effort to understand the patient’s feelings about the reality of their 
illness and position as a care recipient. Furthermore, their care perception seemingly 
underwent a lot of changes as they accumulated experiences during this care process, 
until they finally reached the highest level of perception, that is, “care awareness.” 
Two new findings were obtained in this study. First, the family, while functioning 
in a supportive role, also needs constant support from other care resources. Therefore, 
supportive involvement and intervention from professionals are thought to be most 
necessary not only at the last level of perception as a “support client” but from the 
early stage and throughout all the stages of care taking process. Second is that a 
qualitative transformation, which we dare to call “care awareness,” occurs in carer’s 
consciousness through all kinds of painful experiences such as decision making or 
involvement in serious matters of life and death. These changes had not been predicted 
in our original conceptual model. 
Focus group interviews were held to obtain feedback on the results of the survey 
from participants and to investigate measures for family support. During these 
interviews, a climate of mutual support was created between interviewees by sharing 
difficulties and distresses in care taking, suggesting that this is also effective, in some 
sense, as a means of family support. 
This study showed that family perception of patient care arises under various 
conditions surrounding the patient and the family. The manner of coping, therefore, 
varies from family to family, from individual to individual. In the same way, what 
ⅵ
family carers require as “support clients” differs from case to case. However, there was 
one thing common to every participant, that is, the family built up “endurance” by 
directly confronting the adversity of disease, and at the level of “care awareness,” they 
were more or less led to accept the actuality and share “the present” with the ill person, 
always looking ahead for “the future.” This study also demonstrates that the actual 
state of care taking cannot be interpreted only in a stereotypical framework based on 
the difficulties the family confronts in care taking.  
In response to the question, “Why does the family provide care?” participants did 
not give any specific answers or reasons. As we postulate, it could be said that care is 
something more than a human act done with reasons or purposes. Families are always 
put in the front row of care history where they lead their own lives with patients and 
discover the meaning of life and care. 
We sincerely hope that the above findings from this study will contribute to future 
research concerning care and the family. 
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序 章 ケアする家族をとらえるということ 
 
慢性の病いや障害を持って生きることは、今日、人々の生活における大きな課題の一つ



































2 前掲書、A.L.Strauss 他, p132 
3 指示された通りに薬を飲む、食事療法や運動療法を行う、疲労を防ぐなど、症状や病気を管理するため
の仕事をいう(前掲書、A.L.Strauss 他, p133)。 
4 掃除や洗濯、食事を作る、こどもを学校に送る、光熱費を支払うなど家計を管理する、庭木を管理する、
倉庫を修理するなど、通常の生活維持に関連する仕事をいう(前掲書、A.L.Strauss 他, p133)。 



















































































                                                  
9 前掲書、春日, p13 
10 厚生労働省は、2015（平成 27）年までをあるべき高齢者介護を実現するための実施期間として位置づ
けた。これは、戦後生まれのいわゆる「団塊の世代（1947（昭和 22）年～1949（昭和 24）年生まれ）」
が 65 歳以上となるのが 2015 年だからである。65 歳以上人口が 3,277 万人、高齢化率は 26.0%、75 歳
以上人口が 1,574 万人、後期高齢化率は 12.5%となる見通しであることにある。2002（平成 14）年から
2015 年の 13 年間の 65 歳以上人口、高齢化率の伸び（38.7%増）は、2015 年以降の伸び（6.0 増）と比
較して際だっている。他方、75 歳以上人口及び後期高齢化率の伸びは、2015 年以降も同様のペース（2015
年まで 4.6%増、2025 年まで 4.3%増）で継続する。また、65 歳以上の者の年間死亡数も 2002 年から 2015
年にかけて急激に増加（53.6%増）する（補論１ わが国の高齢者介護における 2015 年の位置付け：
http://www.mhlw.go.jp/topics/kaigo/kentou/15kourei/3a.html 2012 年 9 月）。 
11 鷲田清一(1999)『「聴く」ことの力 臨床哲学試論』TBS ブリタニカ, p201 






























                                                  





は 19.7%、要介護度３は 36.8%、要介護度４は 51.3%、要介護度５は 59.4%と、要介護度が高くなるほ
ど高くなっている（岩間大和子(2003)「家族介護者の政策上の位置づけと公的支援—日英における政策の





センター・アラジン（2010）平成 22 年度厚生労働省老人保健健康増進事業中間報告資料, p9）。 
14 序章は、柴田弘子(2012)「ケアする家族を捉える ベーチェット病の家族を対象に」『社会関係研究』














性があり、ケアする立場15 [NPO 法人介護者サポートネットワークセンター・アラジン, 
2010]となる蓋然性は極めて高い。 
 そこで、本研究ではあらためて「なぜ、家族はケアするのか」を問う16 [中日新聞取材







                                                  
15 一般に介護する立場の人を介護者と表記するが、欧米では caregiver、または carer と表記される。ケ
アラーとは、「介護」「看病」「療育」「世話」「心や体に不調のある人への気遣い」など、ケアの必要
な家族や近親者･友人･知人などを無償でケアする人のことで、見守るだけの見守りケアラーも含め、様々
な形で介護にかかわる人を指す [NPO 法人介護者サポートネットワークセンター・アラジン, p4]。「介
護者という言葉からは高齢者を介護している人、しかも身体介護をしているというイメージが浮かんでく




16 介護保険制度が始まった 2000 年から 2009 年 9 月までに、全国で高齢者をめぐる家族や親族間での殺
人、心中など被介護者が死に至る事件が少なくとも 400 件に上ることが、中日新聞の調べでわかった。
加害者の３／４が男性で、夫や息子が一人で介護を背負い込み行き詰まるケースが多い。件数は増加傾向


















第 2 節 研究の対象 
 
本研究では、数ある病いの中でもベーチェット病病者の家族を対象とする。ベーチェッ
ト病（図 2、3）18 [石ヶ坪良明・寒川整, 2011、磯貝恵美子他,2011, 2012]の療養は、加齢
現象に伴う緩やかな諸機能の衰えや、がん疾患のように比較的短期に進行し、限界があり
ながらも病いに対する制御の可能性がある疾患19 [森谷利香他, 2008]とは異なり、予測不
可能な不安定な状態に直面することが指摘されている20 [富田真佐子他, 2007]。これは、 
                                                  
18 ベーチェット病は全身の臓器に急性の炎症を繰り返す難治性炎症性疾患で、トルコのイスタンブール








ルス説、微量化学物質説などが提唱されてきた。平成 22 年 3 月末現在、ベーチェット病の特定疾患医療
受給者数は 17,290 人で、男女比はほぼ同等、平均発症年齢は 30 歳代である （石ヶ坪良明・寒川整（2011）
「自己炎症性疾患としてのベーチェット病」『日本臨床免疫学会会誌』34(5), pp408-419、ベーチェット
病眼病変診療ガイドライン作成委員会（2012）「第 2 章 ベーチェット病の疫学」『日本眼科学会誌』
116(4), p402、受給者数については難病情報センターホームページ, 2012）。 
近年のベーチェット病における日本特有の傾向として発症者の減少と軽症化がある。疫学的動向分析か






















































図３ ベーチェット病の世界分布    


























































































































































                                                  
26 研究期間は平成 23 年度から平成 25 年度で承認を受けた。 
10



































                                                  
27 第 2 章は、柴田弘子(2013)「不条理の超克 ベーチェット病病者の家族の語りから」『社会関係研究』













































































































































































































しかし、できることいっぱいあります。」とはどういうことなのかと感じさせたのであった。    
                                                  
































                                                  






































































































































                                                  
































































































































第 3 章 ベーチェット病病者の家族に関する研究 
 
 















 研究目的に関する結果を表 1 の行欄に示した。研究目的では介護の状態や様式、構造、
関連要因の解明など介護の「実態の記述」を目指したもの 75 件（46.6%）、ストレスや介
護の困難、不安、うつ傾向などの「介護負担感」に関するもの 45 件（28.0%）、介護の達
成感ややりがい、自信、継続、well-being など「介護肯定感」に関するもの 10 件（6.2%）、









ターミナル期 難病 脳障害 高齢者 障害者 計
実態の記述 16(9.9) 5(3.1) 5(3.1) 2(1.2) 27(16.8) 20(12.4) 75(46.6)
介護負担感 10(6.2) 3(1.9) 2(1.2) 3(1.9) 12(7.5) 15(9.3) 45(28.0)
介護肯定感 3(1.9) 2(1.2) 2(1.2) 0(0.0) 1(0.6) 2(1.2) 10(6.2)
介護評価 2(1.2) 0(0.0) 0(0.0) 2(1.2) 5(3.1) 4(2.5) 13(8.1)
プロセス解明 2(1.2) 2(1.2) 1(0.6) 0(0.0) 2(1.2) 5(3.1) 12(7.5)
比較、効果判定等 1(0.6) 0(0.0) 2(1.2) 0(0.0) 3(1.9) 0(0.0) 6(3.7)
計 34(21.1) 12(7.5) 12(7.5) 7(4.3) 50(31.0) 46(28.6) 161(100.0) 
                                                  
41 第 3 章の第 1、3、4 節は、柴田 弘子(2013)「ケアする家族を捉える ベーチェット病病者の家族を
対象に」『社会関係研究』18(1), pp47-78 に加筆修正したものである。 
24












 要介護者に関する結果は表 1 の列欄に示した。要介護者の状態では、「認知症高齢者」
34 件（21.1%）、「がん疾患またはターミナル期」12 件（7.5%）、難病 12 件（7.5%）、外








 研究方法に関する結果を表 2 に示した。研究方法では「質問紙等の調査による量的研究」
が 82 件（50.9%）、「半構成的インタビューや聞き取りなどの質的研究」が 65 件（40.4%）、










計 161(100.0)  
                                                  







 介護者に関する内訳を表 3 に示した。介護者の内訳を要介護者との続柄で見ると、「親
を介護するこども」2 件（1.2%）、「配偶者」8 件（5.0%）、「こどもを介護する親」2 件（1.2%）、
「嫁」1 件（0.6%）、「息子を含む男性」2 件（1.2%）、「娘」1 件（0.6%）、「家族と専門家
両方を含めたもの」4 件（2.5%）で、単に介護者とされ属性が示されていないために「そ






























 広瀬44 [広瀬美千代他, 2007]は介護に対する否定的評価と肯定的評価に着目し、否定的
評価と肯定的評価の組み合わせから、介護者の精神状況の推測が難しい否定的評価も肯定

























 研究動向に関する総説 [森谷利香他, 2008]は、CINAHL と Medline を用いて 1995 年以
降 2006 年までの海外論文を対象とし、難病病者の「不確かさ」の支援における課題を明
らかにしている。1995 年までの文献に関しては Mast46 [森谷利香他, 2008]による看護研
究があり、対象文献のほとんどが Merle H. Mishel の ‘不確かさの認知モデル’を援用して
                                                  
45 専門誌「難病と在宅ケア」を創刊号（1995 年）から直近(2012 年 9 月)まで検索し、51 件抽出した。
診断や治療に関するもの 36 件、リハビリテーションに関するもの 11 件、患者会に関するもの 2 件、ケ
アに関するもの 2 件で、ほとんどが医学的な診断や治療に関するものであった。患者会に関するもの 2
件はいずれもベーチェット病に関するものであったが、1 件は 2000 年に開催された第１回国際シルクロ
ード病（ベーチェット病）患者の集いに関するもの、他の 1 件はベーチェット病友の会機関誌に関するも
のであった。膠原病患者の在宅ケアや家族に関する記事は見当たらなかった。 













8(3), pp293-299）の 3 件であった。 
46 Mast らが 1980 年から 1995 年までの 38 文献について分析したものである [森谷利香・鈴木純恵, 
2008]。 
27
いた。対象文献は 69 件で、2001 年から 2006 年の分析対象期間の後半期間では介入研究
が増加していた。介入研究では継続した支援の効果が証明されていた。対象疾患はがん疾
































 自己免疫疾患患者の病気の不確かさとその関連要因を Mishel の不確かさの尺度日本語
版、主観的 QOL 尺度、健康行動に対するセルフ・エフィカシー尺度で測定した文献では [野
川道子他, 2004]、対象数は 204 名（女性 86.3%、平均年齢 47.25±13.63 歳、平均罹病期間





































                                                  
47 平野優子(2009)「時間軸を含む病い経験把握のための参考理論と方法および概念—先行文献による検
討から」『聖路加看護大学紀要』35, pp8-16 





跡をどのように予想し, 編みなおすのか―」『岐阜県立看護大学紀要』第４巻１号, pp154-160）。 
29
まず、Google Scholar 収載の文献について検索した。Google Scholar では大学、学会、
出版物等の学術情報に限定した検索ができ、包括的な傾向を把握できる。 
2009 年から 2013 年までの過去 5 年間で検索した。検索期間は 2013 年 9 月 7 日から 9
月 11 日である。検索キーワードは「Bechet's Disease & family & carer & caring」とし
て 58 件抽出できた。cytokine、epidemiology、genetic、rheumatology など、いずれも生
物医学的研究から家族的な素因に関して述べた文献であった。 
次に、キーワードを「Bechet's Disease & sociology」として検索した。検索期間は 2013












検索した。検索日は 2013 年 10 月 14 日である。キーワード「ベーチェット病」で検索し
たところ 2009 年度以降は 56 件であった。最も古い採択課題は 1969 年度で、全て生物医
学的分野であった。  

















のである。2012 年 1 月 14 日現在、110,348 件の文献情報を収録している。 
51 田中顕悟（1995 年 2 月 28 日）「難病患者へのソーシャルワーク援助の課題―ベーチェット病患者の

































38 件、「虐待＆家族＆ケア」で 51 件、「ドメスデイック・バイオレンス＆家族」で 37 件、
「不登校＆家族」で 12 件、「登校拒否＆家族」で 9 件、「ひきこもり＆家族」で 2 件、「孤
立＆家族」で 12 件、「孤独＆家族」で 8 件、「アルコール＆家族」で 9 件、「依存症＆家族」
で 14 件、「薬物依存＆家族」で 3 件、「死別＆家族」で 22 件、「死別＆家族＆ケア」で 3
件であった。 
 内容については、ソーシャルワーク領域、教育心理学領域、看護学領域、ジェンダー領
                                                  






















                                                  
54 山野直美(2002). 薬物依存者の家族に対するソーシャルワーク－家族自身の心理・社会的脆弱化と初期
介入の試み－. 社会福祉学 43(1), pp67-79 
55 山田哲也(2002). 不登校の親の会が有する＜教育＞の特質と機能―不登校言説の生成過程に関する一
考察―. 教育社会学研究 71, pp25-44 
山田哲也(2003). 不登校児童家族のセルフヘルプ・グループ（親の会）における目標・評価構造：「葛
藤を語り合うこと」が生み出す＜教育＞的アイデンティティ. 教育目標・評価学会紀要(13), pp65-75 
山田哲也(2009). 保護者が抱く不安のゆくえ：不安による離脱か、不安ゆえの協力あるいは監視か？ 朝
日新聞社共同調査・東京大学共同研究「学校教育に対する保護者の意識調査 2008 第 7 章, pp106-121 
56 原田直樹，梶原由紀子，吉川未桜，樋口義之，江上千代美，四戸智昭，杉野浩幸，松浦賢長(2011). 不
登校児童生徒の状況と対応に苦慮する点に関する調査研究―家庭支援へ向けての考察―. 福岡県立大学看
護学部紀要 8(1), pp11-18 
57 小泉典章，松本清美，出澤聡子，小山せつ子(2009). 長野県精神保健福祉センターにおける「自死遺族
交流会」設立支援について. 信州公衆衛生雑誌 4(1), pp89-94 
58 吉野淳一(2003). 成員を自死で亡くした家族の喪の作業への支援―グループの適用―. 北星学園大学大
学院社会福祉学研究科北星学園大学大学院論集 6, pp49-67 
59 橋本美枝子(2005). アルコール依存症者と家族の関係再建の意義：事例分析を通して. 大分大学大学院
福祉社会科学研究科紀要 (3), pp21-30 
























































































                                                  
64 安井絢子(2010)「「ケア」とは何か—メイヤロフ、ギリガン、ノディングスにとっての「ケア」—」







































































                                                  






























































































































































































 今回の調査協力者を表 5 に示した。筆者は紹介していただいた方々とはすでに面識があ
る方も多く、調査については快諾が得られた。実際の調査は、２事例は会議室にて実施し、
他は筆者がご自宅まで出向いて面談した。 
協力者の年齢は 30 歳代から 70 歳代で、成人期から老年期の方々であった。ベーチェッ
ト病の発病年齢は、男女とも 20～40 歳に多く、30 歳前半にピークを示すため、40 歳代の
家族の場合では病者は配偶者あるいは同胞、60 歳代および 70 歳代の家族の場合では病者
は子であった。 
協力者の性別と職業は、女性 6 名でそのうち有職者は 1 名、男性は 5 名でそのうち有職
者は 4 名であった。 
協力者の病者との続き柄の内訳は、夫 3 名、妻 2 名、母親 4 名、父親 1 名、兄 1 名の計
11 名であった。 
表５ 調査協力者 
事例 年齢 性別 病者との続柄 職業＊１ 病者の病型 病歴＊２
事例A 60歳代 男性 夫 有 完全型　腸管型 長期
事例B 40歳代 男性 夫 有 不全型　腸管型 短期
事例C 40歳代 男性 夫＊３ 有 不全型　腸管型 長期
事例D 40歳代 女性 妻＊３ 無 完全型　眼病変 長期
事例E 40歳代 女性 妻＊３ 無 完全型　眼病変 長期
事例F 60歳代 女性 母親 無 完全型　眼病変 短期
事例G 60歳代 女性 母親 有 不全型　神経型 短期







＊５ 両親に対して同時に面談を行ったため、1事例として分析した。   
40
病者の病型内訳は、特殊型のうち腸管型が 3 名、血管型が１名、神経型が 1 名であった。
また、眼病変が 4 名、その他類縁疾患が 1 名であった。なお、類縁疾患の病者は調査期間
中に不全型ベーチェット病の診断を受けた。 
 病者の発病からの経過が 5 年以上の事例が 4 例、5 年未満の事例が 6 例であった。ベー
チェット病の症状は発症後 5 年程度までで出そろうことが多いため、一応の目安とした。     
なお、高齢の父親と母親は同時に面談したため 1 事例として取り扱った。このため、調























用ソフトウエア「Word Miner©」 [日本電子計算株式会社]71を用いた。Word Miner©の操














































テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 1331 2995 4434 1047
分かち書き数 703 1637 2387 567
キーワード数 112 235 362 85
分析対象KW数(個） 14 22 33 8
抽出頻度(回以上） 2 2 2 2
累積寄与率（成分3） 83.67 48.57 31.86 95.61
ケアに関すること
 
                                                  





































































































表８ 「発病時」のクロス表の基礎情報      表９ 「発病時」の成分の統計値 
 解析対象とするクロス表の基礎情報      
   解析対象とするサンプル数：6 
   解析対象とする異なりキーワード数：14 
   解析対象とする総キーワード数：41 
 対応分析の処理条件と結果 
   指定した成分数（成分軸の数）： 5 
   総変動（固有値の総和）：1.4 
 
 




クラスター1 クラスター2 クラスター3 クラスター4 クラスター5
1 きつい なかった 時期 病気 やはり
2 一番 夏場 腸管 薬 家族
3 思っていた 北海道 全然
4 思わない  
 
表 11 「発病時」のキーワードの成分ごとのスコア 
上位 1 やはり 1.7615 きつい 0.663 腸管 0.9407 家族 0.9855 きつい 0
上位 2 全然 1.7615 やはり 0.55 北海道 0.9407 きつい 0.6398 なかった 0
上位 3 家族 1.0386 全然 0.55 家族 0.7708 病気 0.5102 やはり 0
上位 4 病気 0.7562 家族 0.4441 時期 0.6255 一番 0.2059 一番 0
上位 5 薬 -0.0505 なかった 0.3371 一番 0.183 思っていた 0.1373 夏場 0
上位 6 時期 -0.0664 一番 0.2665 夏場 -0.0587 思わない 0.1373 家族 0
上位 7 なかった -0.1031 時期 0.1794 薬 -0.133 薬 -0.0488 思っていた 0
下位 7 夏場 -0.1171 思っていた 0.1311 病気 -0.1497 腸管 -0.0854 思わない 0
下位 6 腸管 -0.3714 思わない 0.1311 きつい -0.3133 北海道 -0.0854 時期 0
下位 5 北海道 -0.3714 腸管 0.0369 やはり -0.4091 やはり -0.1992 全然 0
下位 4 一番 -0.5851 北海道 0.0369 全然 -0.4091 全然 -0.1992 腸管 0
下位 3 思っていた -0.7315 夏場 -0.3318 思っていた -0.5878 夏場 -0.2511 病気 0
下位 2 思わない -0.7315 病気 -1.0629 思わない -0.5878 時期 -0.4736 北海道 0
下位 1 きつい -0.7723 薬 -1.7697 なかった -0.6036 なかった -0.584 薬 0

























 発病時の布置図は図 8 に示した。キーワードは 14 個、クラスターは 5 個であった。成
分３までの累積寄与率は 83.67％であった。 
 成分 1 はクラスター5 の｢やはり｣と「全然」が同じ成分スコアで 1.7615、「家族」の成









成分 2 は、クラスター4 の「薬」が－1.7697、「病気」が－1.0629 で下方周辺に位置し、



























































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤
1 きつい なかった 時期 病気 やはり
2 一番 夏場 腸管 薬 家族




急変時のキーワードは 22 個、クラスターは 7 個であった。成分３までの累積寄与率は























図９  事例Ａ  「急変時」のケア 
 

























































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦
1 ○崎 生活 今 いけない 私 出来ない 居た
2 ウンチ 本人 時点 治療 大変 出来る 退院









 ｢日常｣のケア   
 日常のケアについてのキーワードは 33 個、クラスターは 9 個であった。成分３までの



































































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧ クラスター⑨
1 あなた 仕事 苦 体調 一緒 思う 言葉 わからない 嫌
2 喧嘩 出来ない 今日 本人 一切 彼女 私 姉 特
3 言う 全然 本当 時 大丈夫 夜























「将来に向けて」のケア   



















































1 一番 何 人


























「ケアにまつわる認識」75 [新村出他, 1991] [林達夫他, 1997]とは、家族が自らに期待さ
れているケア役割を知ることを意味する。物事を知るには「視点」と「パースペクティブ」
76 [山岸健他, 1995]が必要である。人はこれらの枠組みを持たずに事象を認識することは
                                                  
75 認識とは、①人間が事物を知る働きおよびその内容。知識とほぼ同じ意味。知識が主として知りえた
成果を示すのに対して、認識は知る作用および成果の両者を指すことが多い。②物事を見定め、その意味








































































































81 選択的解釈過程であるから、個性と主体性がにじみ出るのである（前掲書、野村, pp209-210）。 
82 前掲書、野村, p214 




















































ぞれ 3 個、計 12 個の成分が抽出された（表 12）。抽出された成分を、A 氏の語りのテキス
トから抽出した「ケアにまつわる認識」としてとらえ、概念モデルと比較して分析し、解
釈を進め、分類した。 
表中の命名されたそれぞれの成分の前の( )は成分番号を示している。以下、事例 B か
ら事例 J についても同様である。 
 
































































































B 氏は 40 歳代半ばの会社員で、働き盛りの男性である。病者は妻で妻のベーチェット
病は腸管型である。妻とは 25 年来の交際ののち結婚した。面談は結婚後半年ほどたった
ときであった。B 氏には 2 回の面談をお願いした。1 回目の面談で日常的に感じている困
難などについて伺ったが、ケア的なかかわりについては十分に伺うことができなかったた















































































































































































































































































































































 表13 事例Ｂのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 3046 1125 8603 310
分かち書き数 1674 608 4720 181
キーワード数 227 94 634 26
分析対象 21 10 36 2
抽出頻度(回以上） 2 2 3 2





発病時のキーワードは 21 個であった。成分 3 までの累積寄与率は 48.81％であった（表






















図 12 事例Ｂ 「発病時」のケア 
 






























































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧
1 いろいろ どんどん きっかけ 気持ち 時期 自分 時 結構
2 検索 結婚 私 治療 前 食事 病気 病院





















急変時については 10 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は 87.11％
































































































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧ クラスター⑨
1 ○本 あまり きつい 具体的 家事 一緒 安定 関係 最近
2 つもり いろいろ 機嫌 仕事 全然 前 私 最初
3 ブログ 具合 思う 日 自分
4 一番 結構 生活
5 凄く 元気 程度
6 調子 時 彼女




は 21.68％であった（表 13）。クラスターは 9 個で、クラスターと成分１、２によるキー



























B 氏の「ケアにまつわる認識」をみてみよう。抽出された成分は 9 個であった（表 14）。 
 

























































C 氏は 40 歳代の夫で公務員である。病者は妻（40 歳代）で腸管型病変であった。妻は
近年たびたび体調を崩し入院加療を受けていた。また、C 氏自身もベーチェット病で、眼
病変により視力障害がある。妻とは患者会の活動を通して出会い、妻も病者であることは















































































































































テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 0 1879 3210 932
分かち書き数 1049 1734 504
キーワード数 170 267 92
分析対象 16 22 4
抽出頻度(回以上） 2 2 2
累積寄与率（成分3） 76.57 46.74 算出不能
ケアに関すること
 








急変時については 16 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は 76.57％







































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥
1 ケア 入院 対応 ネック 確かに 周辺











日常のケアについては 22 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は
46.74％であった（表 15）。クラスターは 7 個で、クラスターと成分１、２によるキーワー
























































C 氏の「ケアにまつわる認識」をみてみよう。抽出された成分は 6 個であった（表 16）。
これらの認識が示している「範囲」を分析した。 
 






















































D 氏は 40 歳代の主婦で、病者は夫で、夫は眼病変で片眼の視力を喪失している。また、



























































































































































表 17 に示す。「発病時」のケアについては抽出頻度を 2 回以上としてキーワードは 18 個
であった。「日常」のケアについては抽出頻度を 3 回以上としてキーワードは 20 個であっ







表 17 事例Ｄのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 1638 0 4880 841
分かち書き数 893 2589 458
キーワード数 158 448 84
分析対象 18 20 5
抽出頻度(回以上） 2 3 2
累積寄与率（成分3） 61.58 36.94 100
ケアに関すること
 
*斜線は当該時期に関する語りがなかったことを示している。    
 
｢発病時」のケア 
 発病時については 18 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は 61.58％



























































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥
1 タイプ 次男坊 実際 時 パイロット 仕事
2 主人 柔軟性 配属 心配 次
3 性格的 親 自分
4 同期 盲学校 職種変更
5 飛行機
83

























































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥
1 ○○阪 一緒 いろいろ 失敗 自分 運転
2 患者会 時 主人 思






 日常のケアについては 20 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は




















 将来に向けてのケアについては 5 個のキーワードが抽出できた。抽出された成分は 3 つ
であったため累積寄与率は 100.0％であった（表 17）。クラスター3 個とそのクラスター、
および成分１、２によるキーワードの布置を図 19 に示す。 
 成分１は｢生活｣が 0.7708 で、対極に「具体的」が－1.6768 であった。したがって、「具
体的に生活を考える」と命名した。成分２は｢まじめ｣が 0.6184 で、対極には「生活」が
－0.6837 であった。このため、成分２は「まじめに生活を考える」と命名した。成分３は、















 図 19 事例Ｄ 「将来に向けて」のケア    
 


















































E 氏は 30 歳代の妻で、病者は 40 歳代の夫である。夫は眼病変であるが、発病後も視力
を補う各種の補助機器を使用して会社員として勤務している。筆者は友の会交流会で E 氏
の夫と同じグループに参加し、夫を通して E 氏への調査をお願いした。このため、E 氏と
は調査時が初対面であった。 
また、E 氏自身は全盲の障害者である。家族としての E 氏の語りを読み解くには、E 氏
自身の病いのヒストリーを確認しておくことが必要である。なぜなら、E 氏自身の人生が
87
病いによって激変していたからである。はじめに病者としての E 氏を紹介しておこう。 
































                                                  
86 多発性硬化症（multiple sclerosis）は、脱髄性疾患の一つで、中枢神経系の白質のいたるところに炎
症性の脱髄性病変が発生し、多彩な神経症状の再発と寛解を繰り返す神経・筋の疾患である。原因は不明
であるが、自己免疫的な機序が発症にかかわると言われている。15 歳から 50 歳の女性に多く、急激な視
力低下で始まることが多い。生命予後はあまり悪くない（医療情報科学研究所編集（2011）「病気が見
える vol.7 脳・神経 第 1 版」メディックメディア, pp260-261 から筆者要約）。多発性硬化症は昭和
48 年 04 月 01 日に難病に指定され、特定疾患治療研究事業対象疾患（56 疾患）の一つで医療費の公費対











































































人はバスで帰ると思うんですけど、暗いから危ないし。（中略）もう 7 時、8 時になる















































































E 氏のケアに関する語りのテキストマイニングによる解析概要を表 19 に示した。 







発病は 10 年以上前で、夫の病状が底を打ってから回復基調に変化した頃に E 氏は出会っ
ている。ゆえに E 氏は発病時の夫を知らない。加えて、夫自身も発病時について多くを語 
らないようで、E 氏が語る発病時の様子は夫の母や祖母などからの伝聞によるところが多 
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表 19 事例Ｅのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 308 0 7214 488
分かち書き数 154 3842 247
キーワード数 20 598 42
分析対象 1 24 2
抽出頻度(回以上） 2 3 2
累積寄与率（成分3） 算出不能 29.27 算出不能
ケアに関すること
 























































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧ クラスター⑨
1 あまり 元気 場合 その辺 一緒 普通 結構 レミケード いけない
2 いろいろ 病気 会社 自分 障害者 何と


















































































 F 氏は 60 歳代の母親である。病者は 30 歳代の次男でベーチェット病による眼病変の発
作が続いていた。筆者は友の会交流会で F 氏と出会った。F 氏は長男とともに参加してお
り、病者不在で家族のみが参加していることに筆者は驚いた。遠方に在住の病者に代わっ
て家族が参加していたのだ。 




































































































































キーワードの抽出頻度が 2 回以上として、12 個抽出した。成分３までの累積寄与率は 
98
 








累積寄与率（成分3） 61.76  
 
61.76％であった（表 21）。クラスターは 5 個で、キーワードの布置を図 21 に示した。 
成分１は｢心配」の成分スコアが 2.1301 で最も大きかった。次に「電話」が 1.107 で続
き、対極に位置するのは「息子」が－1.1247 であった。遠方の息子を心配し、遠方ゆえに 
電話で安否を気遣っていると解釈し、成分１を「息子を心配する」と命名した。 
 成分２は、「症状」の成分スコアが－2.4456 で極めて大きかった。対極に「息子」が 0.9563
で位置した。息子の具体的な症状に関することと解釈し、成分２は「息子の症状を心配す
る」と命名した。 























































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤
1 あまり 思うけど 症状 心配 いろいろ
2 お嫁 目 応援
3 私 息子
4 電話 方
図 21 事例Ｆ ケアに関すること 
99
ケアにおける対処と課題 
 F 氏の「ケアにまつわる認識」を確認してみよう（表 23）。抽出された認識は 3 個であ
った。 
 













































筆者には F 氏はケアする人としての第一歩を踏み出したように見えた。 
 
 
事例Ｇ 「心が折れている」  
 
ケアのヒストリー 








































 G 氏は娘の将来を案じて涙を流すが、G 氏の離婚が娘の婚期と重なり、結果として婚期
を逃したようになってしまい、これがストレスとなって発病に関係しているのではないか
と心配しているのだった。G 氏は自身についても語った。G 氏のヒストリーをみてみよう。 





























                                                                                                                                                  
































































































































































































































続いてテキストマイニングによる G 氏のケアに関する語りの解析概要を表 23 に示す。 
 
表 23 事例Ｇのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 2934 548 6407 993
分かち書き数 1635 288 3496 535
キーワード数 221 41 524 86
分析対象 24 2 32 9
抽出頻度(回以上） 2 2 3 2




「発病時」のケアは、抽出頻度 2 回以上で分析対象キーワードは 24 個であった。「急変
時」のケアは、抽出頻度 2 回以上でキーワードは 2 個であったため多次元解析はできなか
った。「日常」のケアは、抽出頻度 3 回以上でキーワードは 32 個、「将来に向けて」のケ
アでは、抽出頻度 2 回以上でキーワードは 9 個であった。 
 
 ｢発病時」のケア 
 発病時については 24 個のキーワードが抽出できた（表 23）。成分３までの累積寄与率は
50.62％であった。クラスターは 9 個で、キーワードの布置を図 22 に示した。原点付近の
拡大図も併せて示した。 



























は「○○先生」と 0.6715 で医師の名前があり、次いで、｢娘｣が 0.6325 で位置した。成分
1 の意味を念頭に解釈すると、一般に病いとなったときには重症度や原因について考える
ものと推察して、成分２は「病気の原因を確かめる」と命名した。 




に関連する G 氏の対応を示していると解釈した。 
 
「急変時」のケア 
 「急変時」のケアに関しては、キーワードの抽出頻度を 2 回以上として｢発作｣、｢本当」





















 日常のケアについてはキーワードの抽出頻度を 3 回以上として 32 個を抽出できた。成
分３までの累積寄与率は 29.47％であった（表 23）。クラスターは 9 個で、成分１、２に
よるキーワードの布置を図 23 に示した。 
 成分１はキーワード｢目標｣の成分スコアが－3.0016 で極めて大きく、次いで、「○本」
と友の会会長の氏名が－1.6307、｢話｣が－1.5572、｢一番｣が－1.3996、「な○」と娘の名
前が－1.2001 で位置した。対極には「きつい」が 1.0358、｢自分｣が 0.7945 で位置した。
当座のケアの目標に関連することとそれに関係する人々が示された。このことから、生活
における当座の目標に対する G 氏の反応が示されていると解釈した。このため、成分 1 は
「目標はあるがきつい」と命名した。 
成分２は「今日」が－1.7669、｢気持ち｣が－1.4921、｢充血｣が－1.3422、｢心配｣が－1.2467、
｢今度」が－1.24683 で成分スコアが同程度で高く、対極に「やはり」が 1.3737、「理解」 





















































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧ クラスター⑨
1 ○本 目標 きつい やはり 今日 気持ち 状態 あんまり いろいろ
2 な○ 仕事 多分 充血 夢 環境 自転車
3 一番 自分 病気 娘 今度 車














「将来に向けて」は 9 つのキーワードを抽出した。キーワードの抽出頻度は 2 回以上で、
抽出された成分は３まであったため、累積寄与率は 100％であった（表 23）。クラスター
は 3 個で成分１、２によるキーワードの布置を図 24 に示した。 
成分１は｢方｣が－1.5686 で大きく、対極に「安心」、｢程度｣、｢無理」が同値 0.6728 で
位置した。将来に関する G 氏の不安は、娘の就労の問題や生活の保障、障害年金などに関
するものであった。「方」の具体的な内容は障害のある人々を指して使われていた。将来の
生活に対する保障を障害者の場合と比較して語っていた。このため、成分 1 は「障害者の 
ような安心は無理」と命名した。 


























































1 しょうけど 安心 私











 G 氏の「ケアにまつわる認識」について確認してみよう（表 24）。抽出された認識は 9
個であった。 
 









































































































































































































                                                  
































「で、3 時間と言われてたのに 12 時間かかって。」 
（はあ～。） 















































































































































































慮深く、かつ、明るく事態に対峙する H 氏であった。 
数奇な H 氏の半生であった。H 氏は「もやもや」を語ることができたと筆者に謝意を述
べられ、筆者はなお、驚いた。困難に直面してなお、課題を冷静にとらえ、深い愛情を示
す H 氏に不屈という言葉を思った。 
 
ケアの状況 
H 氏の「ケア役割の認識」についてみてみよう（表 25）。 
「発病時」のケアについては、抽出頻度 2 回以上として 7 個のキーワードを抽出した。
「急変時」のケアについては、抽出頻度 3 回以上として 20 個のキーワードを抽出した。「日
常」のケアについては、抽出頻度 4 回以上として 33 個のキーワードを抽出した。「将来に
向けて」のケアに関する語りは認めなかった。 
 
表 25 事例Ｈのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 938 4385 9340 0
分かち書き数 507 2314 5075
キーワード数 84 332 729
分析対象 7 20 33
抽出頻度(回以上） 2 3 4
累積寄与率（成分3） 100 50.58 28.03
ケアに関すること
 
*斜線は当該時期に関する語りがなかったことを示している。   
 
｢発病時」のケア 
発病時については 7 個のキーワードが抽出できた（表 25）。キーワードが少ないため抽
出できた成分は２個で、累積寄与率は 100％であった。クラスターは 3 個で、クラスター
とキーワードの布置を図 25 に示した。 
















50.58％であった（表 25）。クラスターは 8 個で、クラスターと成分１、2 によるキーワー
ドの布置を図 26 に示した。 





続いて「熱」が－1.2688、「脾臓」が－0.7285 であった。対極には、大学病院名が 1.1878、 
「本人」が 1.1832、「○○病院」が 1.0908 で位置した。病状とそれに対して娘が求める医
療を示していると解釈し、成分２は「病気に対する本人の対処｣と命名した。 
成分３は「熱」が－0.8356、「子」が－0.7908 で、続いて「全然」、「目」、「結局」と位
































28.03％であった（表 25）。クラスターは 10 個で、クラスターと成分１、２によるキーワ







成分２は「良かった」の成分スコアが 2.0769 で大きく、続いて「言葉」が 1.7035、「あ

























































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧
1 Q大 いろいろ 結局 漢方 ○中○熱 やはり 私 全然
2 ○○病院 外科 先生 熱 子 時 目













図 27 事例Ｈ 「日常」のケア 
 
ケアにおける対処と課題 































































































































































































































































































要を表 27 に示した。 
「ケアのヒストリー」で見たように、「発病時」がすなわち「急変時」という状態での 
 
表 27 事例Ｉのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて














て解析した。この結果、「急変時」のケアは抽出頻度を 3 回以上として、キーワード 25 個
を抽出した。「日常」のケアでは抽出頻度 3 回以上で、キーワード 29 個を抽出した。 
 
｢急変時」のケア 
急変時については 25 個のキーワードが抽出できた。成分３までの累積寄与率は 25.32％
であった（表 27）。クラスターは 10 個で、クラスターと成分１、２によるキーワードの布
置を図 28 に示した。合わせて原点付近の拡大図を示した。 
 
 































 日常のケアについては 29 個のキーワードが抽出できた。成分３までの累積寄与率は
24.57％であった（表 27）。クラスターは 9 個で、クラスターと成分１、２によるキーワー
ドの布置を図 29 に示した。原点付近の拡大図を合わせて示した。 
 成分１は｢薬｣の成分スコアが 3.4261 で、「手術」が 2.2748 と大きかった。対極には「元
気」が－3.3371、続いて「わたし」が－1.1516 であった。これらは I 氏夫妻がどのように
状況を理解しているかを示していると解釈した。そのため成分１は「医療的な対応で元気
になった」と命名した。 








































図 29 事例Ｉ 「日常」のケア 
 
ケアにおける対処と課題 
 I 氏夫妻の「ケアにまつわる認識」を表 29 に示した。 
抽出された「ケアにまつわる認識」の「範囲」から分類した。 
 


































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧ クラスター⑨
1 あんまり いけない 病気 先生 言わない ばっかり 手術 薬 元気



























 続いて「ケアにまつわる認識」を I 氏夫妻がどのような「立場」からとらえたかを解釈
し分類した。 
























事例 J  「アンテナを建ててみようかな」 
 
ケアのヒストリー 
 J 氏は 40 歳代の男性である。病者は弟でベーチェット病を発症して３年目である。弟の
病型は眼病変で、発作を繰り返すため、このほど新しい治療を始めたばかりであった。J
氏は F 氏の長男で、F 氏とともに友の会に参加していた。筆者は交流グループで同席した。 

























































































































































































































































































































































表 29 に示した。「発病時」のケアについては、キーワードの抽出頻度 2 回以上で、キーワ
ードは 19 個抽出した。「日常」のケアについては、抽出頻度 4 回以上で、キーワードは 22
個抽出した。「将来に向けて」のケアについては、抽出頻度 2 回以上で、キーワードは 7
個を抽出した。「急変時」のケアについては、体験されていないため語りを認めなかった。 
 
表 29 事例Ｊのケアに関する語りの解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて
原文文字数 2721 0 6663 1449
分かち書き数 1486 3537 783
キーワード数 213 540 110
分析対象 19 22 7
抽出頻度(回以上） 2 4 2
累積寄与率（成分3） 50.29 31.96 93.73
ケアに関すること
 






発病時については 19 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は 50.29％ 
であった（表 29）。クラスターは 9 個で、クラスターと成分１、２によるキーワードの布
置を図 30 に示した。 

























































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧ クラスター⑨
1 いろいろ 先 自分 ショック 時 最初 患者 私 一つ








「日常」のケアについては 22 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率
は 31.96％であった（表 29）。クラスターは 11 個で、クラスターと成分１、２によるキー




図 31 事例Ｊ 「日常」のケア 
 





成分 2 は「家族｣のスコアが－2.422、「本当」のスコアが－1.9702 で大きく、対極には












「将来に向けて」のケアについては 7 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積
寄与率は 93.73％であった（表 29）。クラスターは 3 個で、クラスターと成分１、２によ






















































1 いろいろ 自分 研究









J 氏の「ケアにまつわる認識」を表 30 に示した。抽出された成分は９個であった。 
 































































































































































部分の解析概要を表 31 に示す。 
「発病時」のケアについては抽出頻度 3 回以上で、キーワードは 19 個を抽出した。「日
常」のケアについては、抽出頻度 4 回以上で、17 個を抽出した。「急変時」のケア、「将来
に向けて」のケアについては記述を認めなかった。 
 
表 31 事例Ｊ’のケアに関する記述の解析概要 
語りの内容
テキストの内訳 発病時 急変時 日常 将来に向けて








 *斜線は当該時期に関する記述がなかったことを示している。   
 
｢発病時」のケア 
発病時については 19 個のキーワードが抽出できた。成分 3 までの累積寄与率は 37.53％
であった（表 31）。クラスターは 8 個で、キーワードの布置を図 33 に示した。 








































は 32.56％であった（表 31）。クラスターは 6 個で、キーワードの布置を図 34 に示した。 




このため、成分 1 は「自分の弟に難病ということが起こった」と命名した。 
成分２は「メール｣の成分スコアが－1.7421 で大きく、次いで「あまり」が－1.4011 が
位置し、対極には「病状」が 1.7268、「難病」が 1.2907、「患者」が 1.0344 と続く。これ
は「難病」の病状を「患者」（弟）は「メール」で知らせるが「あまり」多くはないと解釈
した。このため、成分２は「病状はメール連絡がある程度」と命名した。 
成分３は、「病状」が 1.5962、「難病」が 1.5498、「あまり」が 1.4632 で布置図の周辺
に位置した。対極には「母」が－1.3341、「私」が－0.8826 で、続いて「治療」、「家族」、
「会」が位置した。これは「難病」の「病状」の「あまり」の様に「母」と「私」は「治









































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥ クラスター⑦ クラスター⑧
1 か○川 実家 妹 判明 メイル 家族 中 自分





























J 氏の日記に記された「ケアにまつわる認識」をみてみよう（表 32）。 
 





































































クラスター① クラスター② クラスター③ クラスター④ クラスター⑤ クラスター⑥
1 あまり 家族 私 メール 難病 会

















の弟に代わって情報収集活動を始めた母と J 氏の様子を示している。母と J 氏は病気を把
握して適切な支援をする必要を感じて行動しているため、「病状管理に関する認識」と分類
した。 




































































第 5 章 家族の関係性とケアする役割の取得 
 


































                                                  
93 夫婦関係は家族関係の中核となる関係で家族生活を維持するための種々の役割を分担し合う。役割の
内容や分担の仕方は時代や文化によって種々である。この定義を前提としつつ、本研究では病いと夫婦関
係の関連を観察して事例 A～E の分析を進める。この他、事例 F～I は親子関係、事例 J はきょうだい関
係の家族である。それぞれの家族における関係を念頭に分析を進める。 
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生命危機の体験94 [赤澤正人他, 2010]があった。調査時点では E 氏の病いはすでに安定し
ており、大学病院受診時には「新患」扱いとなるくらいに医療との関係は薄くなっていた。
これに対して、病いの結果である視覚障害は日々の生活における現実の問題であった。こ
のため E 氏は、生活への影響は病いよりも障害のほうが大きいと語った。 









































































































喪失にあったのだ。ここに娘と H 氏とのずれが生じた。しかし H 氏は、娘の耐え難さも
理解していた。それは長年の療養生活で初めて娘が表明した不満だったからである。そし













2012、森美保子他, 2007] 。この解釈から、H 氏は「支援のクライエント」としてあった
といえる。以上から、H 氏のケアにまつわる認識は「課題直面型」と命名した。 
 
事例Ｉ 困惑見守り型  























































































































































































































































































                                                                                                                                                  
係法律の整備に関する法律）が平成 25 年 4 月 1 日に施行された。この法律では、「障害者自立支援法」
を「障害者総合支援法」とし、障害者の定義に「難病等」を追加し、平成 26 年 4 月 1 日から、重度訪問
介護の対象者の拡大、ケアホームのグループホームへの一元化などが実施される（厚生労働省「障害者総
合支援法が施行されました」http://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/ 









































































































                                                  




























































「ケアの覚知」は、E 氏、H 氏、J 氏に認めた。 
E 氏の覚知は自分自身の生命が危ぶまれた病いからの回復の体験と夫との出会いで起き
た。影響要因のうち主に「家族の病いや障害の体験」と「タイミング」の影響を受けてい


























族の内的安定98 [戸田貞三, 1982]として行われ、それ自身で独自だからである。 
                                                  
98 戸田貞三（1982）「叢書 名著の復興 12 家族構成」新泉社, p104 
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第 6 章 ベーチェット病病者家族の支援 
 
 












































氏、D 氏、E 氏、F 氏、G 氏の参加があった。参加者の病者との関係は、B 氏は夫、D 氏




























以下は、F 氏の息子が発病した時期を巡る二つのやり取りの場面である。  

























筆者 F さん、ねえ、ご心配でしょうけど、診断されたの去年でしたっけ。 








F 氏が筆者の質問に答えて、息子の発病時期をいうと、すかさず E 氏がその時の心情を慮る発
178
言をした。さらに、F 氏がすでに病名は知っていたということを受けて、E 氏は驚きを示した。続い
て F 氏は、夫に関して発言しているが、E 氏の驚くような反応に促されての発言であった。さらに、




 次に示したのは、E 氏と D 氏のやり取りである。障害や特定疾患は治らない病気だということだと
いう話題の続きである。 
 















病者である D 氏の発言に対し、夫も病気を持って仕事をしていて大変だろうが、D 氏自身も大変
なのではないかという含みで、「大変でしょうけど」と対応している。それに対して、D 氏は E 氏の労
りといった声掛けに気づかないようで、夫の病歴や仕事、親の心配について語った。しかし、E 氏
の共感は D 氏の発言に沿って示され、E 氏の相槌によって D 氏の発言はさらに促された。この後、
D 氏はさらに夫の病歴を述べていった。 














G 氏は娘の発病、急変に直面して、狼狽したことを語り始めた。G 氏に対して F 氏が確認の質
問をしている。それに対して、D 氏が神経ベーチェットが特殊であることについて発言し、G 氏の






























 筆者が G 氏と同じく親の立場にある F 氏に、同様に不安があるのではないかとたずねた
のだが、F 氏は無意識に G 氏と比較して言った。その率直な発言に、皆から思わず笑いが





















































































                                                  
















































病状管理に関する認識 2 23 3 28
日常生活に関する認識 20 7 3 30
情緒的な側面の認識 9 3 10 22
計 31 33 16 80   




























第 2 節 家族の変容 
  
求める人から与える人へ 













の段 階 は、ケアに伴 って段 階 を追 って至 り着 く状 態 ととらえていた。しかし、分 析 によっ
て明 らかとなった家族の変化は段階的な変化ではなかった。「ケア資源」の役割取得の段
階 でも、家 族 はすでに「支 援 のクライエント」であった。家 族 が病 者 の状 態 に情 緒 的 に反
応 している場 合 は、ケア役 割 を認 識 することそのものが困 難 なのである。「共 同 介 護 者 」
の役 割 取 得 の段 階 でも「支 援 のクライエント」であった。病 状 による具 合 の悪 さか、機 嫌
の悪さなのかの見極めが困難で、当惑しつつ試行錯誤の中で共同介護者として対処に努力
しているからである。さらに、すべての過 程 において家 族 は「支 援 のクライエント」であり、
多 くの場 合 、家 族 は自 らが「支 援 のクライエント」であることの認 識 がなかった。そして、認
識がないということそれ自体が、家族が「支援のクライエント」であることを意味している。 
ここまで来 て言 えるのは、ケアする家 族 に対 する支 援 は「支 援 を必 要 としていることに
気 づくことができる支 援 」が有 効 なのではないかということである。なぜなら、人 は社 会 関
係 の中 で自らを認 識 し、認 識 することによって状況 を定義 する存 在 だからである。状況 の
定 義 が可 能 となれば自 らの位 置 を把 握 することが可 能 となり、その状 況 における問 題 を
見出すことが可能となる。問題を見出すことができれば解決を導くことができる。 
このような視 点 から交 流 の場 を振 り返 ると、参 加 者 は他 者 との関 係 を通 して新 たな視

























































終 章 ケアする家族のケアの覚知の過程 
 
 



























































よね。」と語り、妻の D 氏も夫（C 氏）は「一緒に生きていく仲間」と認識していた。互
いにベーチェット病であり、互いの中にそれぞれ病いを持った過程を見ており、そのこと
が相似性として表現された。病いは生活の基盤に組み込まれ、それゆえ、互いに補完し合









“未来”を志向して行動する家族の状態こそが「覚知」と言えよう105 [山岸健他, 1995]。 
 
                                                  







































































































































                                                  
109 本文 p3 [前掲書、A.L.Strauss 他]参照。 
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